








Sv t okolo

Cvieni anad je

Spole nost NaturaMed se aktivn zapojuje do r znych charitativnich akci. Tentokrat pomoc
sm ovala lidem posti enym nevylé itelnou nemoci Charcot-Marie-Tooth. P edsedou spolku
sdru ujiciho pacienty s timto onemocn nim je Mgr. Michal Sim nek.

V eské republice je pacient s nemoci Charcot-Marie-Tooth dle odhdcttuje to CMT?

odbornik n kolik tisic, pat i tedy mezi vzacna onemocn ni. Jeliko jdechoroba Charcot-Marie-Tooth neboli CMT je d di n& neuropatie,

o d dinou chorobu, existuji celé rodiny lidi s CMT. Ale n kdy se tato ktera postihuje v eské republice asi 4 tisice osob. CMT je rozsi ena
nemoc objevi ne ekan , bez p edpoklad v rodinné anamnéze. ,O Nagelosy tov , a p esto e byla objevena ji roku 1886, z stavaji p i iny
pacienty je dob e postarano, Ié ba v R je na sv tové Grovni. Mame p kterych forem choroby dosud neobjasn né.

zde skupinu léka , kter& se zkouméni této nemoci pln v nuje a ma . oMT hor&uie hyb dolnich 6
vdy erstvé informace z oboru. Vime, e sice probihaji r zné vyzkum pacient s Se postupn zhorSuje hybnost dolnich a posieze

a hledanf 1éku, p edev&im v USA, ale v sou asné dob nam stéle zby orni;h lfon etinAjako, nasledek poékozeni jejiclj perifernich nerv .. Svaly

jen cvieni a nad je,* ika Mgr. Michal Sim nek, ktery touto nemoci lr;ﬂa p.e”fe”.', kor} etin sla@)n'ou, protove j Qostl Ene nervy dqslate n

U od d tského v ku. nestimuluji. Dale dochazi ke zhorSovani funkce senzitivnich nerv ,
které zprost edkovavaji vnimani bolesti, doteku, hluboké citlivosti atd.

Velké vit zstvi Na rozdil od svalovych dystro i, p i nich je posti ena svalova tka ,

V jedenacti letech za al Michal Sim nek jezdit do 16 ebny Vesna ~ choroba CMT postihuje nervy, které svaly inervuji. CMT neni smrtelné

v Janskych Laznich. Od osmnécti let pak p esel do laze ského za iz&@fyemocn ni a nijak nezkracuje o ekavanou délku ivota, vede vSak

pro dosp 16, kam jezdi dodnes. Tam j§i pobyty mu pry v dy pomohly N€Z idka k invalidit pacient .

a Janské Lazn se pro nj staly tak trochu druhym domovem. NaSel si sou asnosti neexistuje speci cka Ié ba CMT. Doporu uje se

tam adu p atel, a nakonec i svoji man elku Pavlu, s ni se p ed osmi tehabilitace a p im ena t lesna aktivita k udr eni svalové sily

o enil. Spolu maji dnes Sestiletého synka Mat je. a vytrvalosti. Kvalitu ivota u v tSiny pacient pomahaji vylepsit krom

Kdy p ed Sesti lety hrozilo uzav eni d tské 16 ebny v Janskych Lazni¥godné ortopedické obuvi i nejr zn j$i podp rné prost edky. D kujeme

kde byla pé e o pacienty v dycky vynikajici, Michal $im nek aktivn  Proto i spole nosti NaturaMed za poskytnuté dopl ky stravy, které jist

proti takovému omezeni pé e vystoupil. Uspo adal tam dokonce (@K€ P isp ji ke zlepseni zdravotniho stavu nas, kte i s CMT bojujeme,”

demonstraci a svymi dopisy doslova bombardoval tehdejiho minist‘dzavira Mgr. Michal Sim nek.

zdravotnictvi. Spolu s n kolika dal3imi lidmi se mu poda ilo dosédhnout

zm ny vyhla3ky o laze ské pé i, tak e k uzav eni Ié ebny nedoslo. Jak

sam ika: ,Bylo to takové malé, ale pro adu lidi velké vit zstvi.*

Foto: NaturaMed Pharmaceuticasvav.shutterstock.com

34



Spolec¢nost C-M-T je spolek, zalozeny v €¢ervnu 1999.

Cilem cinnosti Spolecnosti je obhajoba, prosazovani a napliiovani zajmi a potfeb
zdravotné postizenych osob s onemocnénim Charcot - Marie - Tooth v
soucinnosti s organy statni spravy a samospravy v CR i mezinarodnimi

institucemi.

Spole¢nost zejména:
« zlep$uje informovanost rodin, odborné i laické vefejnosti o problematice CMT,
« porada konference, seminare a edukacné - rekondi¢ni pobyty osob s onemocnénim
CMT, jejich rodin a pratel,
« vydava periodické i neperiodické publikace, tykajici se onemocnéni CMT nebo
¢innosti Spole¢nosti,
« shromazduje finan¢ni prostiedky nutné k ¢innosti a rozvoji Spole¢nosti,
« spolupracuje s 1ékati a dal$imi odbornymi pracovniky ve zdravotnictvi a socialni
oblasti,
« z3jistuje osvétovou a poradenskou ¢innost a souvisejici sluzby pfi vyrovnavani pii-
lezitosti pro osoby se zdravotnim postizenim ve vSech oblastech Zivota spole¢nosti,

« navrhuje organtim statni spravy a samospravy potiebna legislativni ¢i jina opatfeni

ve prospéch osob se zdravotnim postizenim a posuzuje navrhy opatfeni, zpracované

a predlozené jinymi organy ¢i institucemi, které se tykaji zZivotnich podminek osob se
zdravotnim postiZzenim.

Choroba Charcot-Marie-Tooth neboli CMT je dédi¢na neuropatie, kterd postihuje v
Ceské republice asi 4 tisice osob. CMT je rozifena celosvétové, vyskytuje se ve viech
rasach a etnickych skupinach. Prestoze byla objevena jiz roku 1886 tremi lékari (Je-
an-Marie Charcot, Pierre Marie a Howard Henry Tooth), ziistavaji pri¢iny nékterych
forem choroby dosud neobjasnéné. U pacienti s CMT se postupné zhorsuje hybnost
dolnich a posléze i hornich koncetin, jako nasledek poskozeni jejich perifernich nervi.
Svaly na periferii koncetin sldbnou, protoze je postizené nervy dostate¢né nestimuluji.
Dale dochazi ke zhor$ovani funkce senzitivnich nervd, které zprosttedkovavaji vnima-
ni bolesti, doteku, hluboké citlivosti atd. Na rozdil od svalovych dystrofii, pfi nichz je
postizena svalova tkan, choroba CMT postihuje nervy, které svaly inervuji. CMT neni
smrtelné onemocnéni a nijak nezkracuje o¢ekavanou délku zivota, vede vSak neziidka
k invalidité pacienti.
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